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Frankenberg                                                    

Name: 

Kyra Cyanne 

Vorname: 

16.06.2010 UKE Hamburg 

Geburtsdatum: 

3530 gr. 50 cm groß 

Geburtsgewicht: 
 

 

  

 Das bin Ich…. * 

45 Minuten nach meiner Geburt, die ersten 10 min. nach meiner Geburt brauchte ich 

Sauerstoff, und eh ich mich versehen hatte waren schon 2 Zugange im meine Köper. 

 

Ich habe das Charge Syndrom, na und? 

Ich habe bis Heute immer noch eine Lebenslimitierte Prognose.  

* (Mama´s und Papa´s Ladefehler) 
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Was ist das Charge Syndrom? 

 

Ich habe Multiple Fehlbildungen 

an meinen Sinnes Organen. 

 

¶ Unbalanzierter AV-Septum defekt vom Intermediär typ  

¶ Hypoplastischer rechter Ventrikel 

¶ Hochgradige Pulmonal Stenose 

¶ Offener Ductus arteriosus Botalli 

¶ Faziale Schisis 

¶ Lippen-Kiefer-Gaumen-Spalte 

¶ Ohrmuscheldysplasie beidseits 

¶ Augen Aderhaut Kolobome beidseits 

¶ Herzschrittmacher 

 

Mama und Papa wurde gesagt als ich 4 Wochen alt war, das ich mich NIE Bewegen würde 

das ich Nie Sehen kann und das ich Nie Hören könnte. 

 

Heute kann Ich Krabbeln, Sitzen Freihändig, auf den Knien Laufen, 

 

Das Hören Interessiert mich nicht wirklich. 

 

Und Sehen kann ich am besten über Kopf, und wenn Du eine Taschenlampe hast dann 

verfolge ich diese mit den Augen.  

 

 

Ich habe schon 16 OP´s hinter mir. 

 

31.07.2010 Herzkatheter 
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06.07.2010 Shunt 

 

 
30.11.2010 Herzkatheter 

 

 
 

08.12.2010 Herz OP nach Glenn 
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20.01.2011 Herzkatheter 

– Kein Bild 

 

 
 

23.02.2011 Lippen Nasen Aufbau OP 

 

02.08.2011 Kopf MRT- Kein Bild 

 

 
 

03.08.2011 Verschluss Weicher und Harter Gaumen  / Paukenrörchen 

 

13.12.2011 Schlaf Bera / Rechts 60 db Links 90 db 

-Kein Bild 
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06.02.2012 Rest Verschluss Harter Gaumen 

 

31.08.2012 Paukenrörchen 

-Kein Bild 

 

 
 

29.11.2012 PEK Sonde gelegt 

 

29.10.2013 Herzkatheter 

- Kein Bild 
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03.02.2014 TC PC Herz OP ( Fontan ) 

geplant mit Herzschrittmacher 
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03.08.2015 Not OP PEG/Blinddarm wurde entfernt. 

 

 
 

Das war schon ziemlich Knapp, Danke UKE !!! 

 

 
 

Das bin ich Heute … 
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16.10.2015  2. PEG Neuanlage 

 

 

 
 

Meine Krankenakten aus dem UKE von 2015 
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Seit dem 14.01.2016 habe ich einen Button, 

das daran rumgefummelte Mag ich nicht. 

-Kein Bild 

 
 

Das ist meine Neuer Klo sitzen zum Üben… 

 

 
 

Hmmm Lecker Suppen Grün… 
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So und Jetzt schlafe ich erstmal … 
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Was ich gar nicht mag, 

 

- Ohne Kleidung sein 

- Das ich angefasst werde 

- Kalte Hände von anderen 

- das mir in den Ohren gekuckt wird 

- das mir in den Mund gekuckt wird 

- das man mich Untersucht 

- mir irgend welche Pflaster irgendwo hin geklebt werden 

(EKG Sensoren) 

 

 

 

 

 

 

 

Was ich mag, 

 

- Mit Licht spielen  

- Alles mit dem Mund Untersuchen 

- Auf dem Boden liegen  

- Mit meinen Geschwistern Toben 

- Mich in enge Kisten Quetschen 

- Mich Kopf über Hängen   

- Mit den Händen Untergründe untersuchen 

- Mich fest anfassen 

- Mir zeigen was du von mir möchtest 

- Baden 

- Alles nicht Essenbaren mit dem Mund erforschen 
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Wie kann man sich mit mir Unterhalten? 

 

Zeige mir was DU von mir möchtest, 

bitte mehrmals da ICH dich nicht immer beim Ersten mal verstehe. 

 

Ich bin grade dabei Gebärden zu lernen.  

  

Falls du einen Mundschutz Trägst nehme ihn bitte ab damit ich sehe das du mit mir 

Sprichst. 

 

Beobachte mich genau damit Du weist ob ich dich verstanden habe. 

 

Wenn Ich was von dir möchte komme Ich auf Dich zu,  

und Zeige es dir mit meinen Händen. 

 

Ich bin nicht Geistig Behindert, 

durch meine Sinnes Wahrnehmung Störung muss ich für mich einen anderen Weg 

wählen damit ich alles verstehe, genauso wie Du. 

 

Ich hatte 2 Jahre eine Nasale Sonde worüber mir 

das Essen gegeben wurden ist, diese habe ich mir alle 4 bis 6 Wochen immer Selber 

gezogen, Ätsch 

ES WAR IMMER EIN KAMPF MIT MIR EINE NEUE ZU LEGEN, meist immer mit Mama, 

Papa und 3 Schwestern die mich festhalten mussten  

DA ICH SIE NICHT HABEN WOLLTE. 

 

 

Mit 2 Jahren bekam ich auch Hörgeräte, die ich nie haben wollte, das einsetzen geht 

nur mit 2 Personen, alleine das einsetzten hat bei mir Extremen Husten Reiz 

ausgelöst,  was oft mit Spucken verbunden war.  

 

Seit meiner Letzten Herz OP, bekommen ich ein Vitamin K Blocker damit mein Blut dünner 

wird, Mama und Papa müssen mehrmals in der Woche den INR wert bestimmen, damit mein 

Blut nicht zu dünn wird. Aber ihr Glaubt doch nicht dass ich ihnen das einfach mache, nein 

das geht nur zu Zweit, denn wer lässt sich schon gerne Piksen und sich ein Blutstropfen 

abnehmen. Seit dem 3. Oktober 2014 brauche ich kein Vitamin K Blocker, ich bekomme 

jetzt ASS und keiner Braucht mich mehr Piksen, J  

Zurzeit bekomme 5 Verschiede Medikamente, 

von Morgens um 5:00h bis abends 21:00h 

Meine Mahlzeit sind auch von Morgen 5:00h bis abends 21:00h, Ein Mahlzeit ca. 60 min. da 

ich nur 75 ml in 30 min. Vertrage sonst esse ich gleich wieder rückwärts 
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Oberwesel vom 03.07.2014 bis 06.07.2014 

 

Am vergangenen Wochenende konnte ich Kyra in Oberwesel drei Tage betreuen. Vorher hatte ich 

keinen Kontakt mit Charge-Kindern. Anfangs fiel es mir auch nicht leicht. Ich konnte Kyra´s Gesten 

nicht verstehen und wusste nichts so recht mit ihr anzufangen. Auch mit der Hilfe von Kyra´s Pfleger 

Daniel lernte ich Kyra immer besser kennen bis sie mir schließlich sehr ans Herz gewachsen ist. Kyra 

erlebte ich als ganz tolles Kind und als Kämpfer für "ihr" Leben. Ich habe erfahren was Kyra schon alles 

hinter sich und was sie noch alles schwere vor sich hat. Ich bewundere die Lebensfreude der Kleinen. 

Ihr Leben hat mich berührt und lässt mich nicht mehr los. Den Eltern wünsche ich die Stärke die 

notwendig ist mit all dem fertig zu werden. Kyra wünsche ich die Kraft alles gut zu meistern und ihre 

Lebensfreude zu behalten damit sie ihr Leben als starker und fröhlicher Mensch führen kann. 

 

alles Liebe 

Hannelore 
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Kontakt:  Frankenberg 

  Krohnstieg 45a 

  22415 Hamburg 

  (  040 714 983 40 

  *  saretas@gmail.com 
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